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RESUMO

Introducéo: A fibrose cistica (FC) € uma doenga com alto indice de mortalidade.
A doenca pulmonar é a manifestacao clinica mais frequente e esta associada a
maior morbimortalidade dos individuos. Identificar os pacientes com
necessidades de encaminhamento para os cuidados paliativos (CP) € também
entender o processo da doenca e finitude. Objetivo: avaliar a necessidade de
CP em adultos com FC. Métodos: Estudo de abordagem quantitativa e
qualitativa, de carater transversal e prospectivo. Foram incluidos individuos >18
anos, com diagnéstico confirmado de FC. Foram coletados dados de funcéo
pulmonar, estado nutricional, qualidade de vida (QV), questionario de avaliacdo
dos sintomas e de avaliacdo da necessidade de CP. Resultados: Participaram
do estudo 54 individuos, sendo 37 (68,5%) do sexo feminino, com média de
idade 30,1 anos e mediana de volume expiratdrio forcado no primeiro segundo
de 51%. Foram identificados 19 pacientes (35,2%) com necessidade de CP
(NECPAL-BR). Individuos com necessidade de CP apresentaram valores
significativamente menores de indice de massa corporal, funcdo pulmonar,
distancia percorrida no teste de caminhada de seis minutos (TC6M), saturacdo
periférica de oxigénio em repouso e no final do TC6M e dominio fisico, imagem
corporal e peso do questionario de QV (p<0,05) Conclusdo: Este estudo
demonstrou que cerca de um terco dos individuos avaliados apresentavam
necessidade iminente de acompanhamento com equipe de CP. Individuos com
indicacdo de CP estavam em fase mais avancada da doenca e apresentavam

maior declinio da QV.

Palavras chaves: Cuidados Paliativos; Fibrose Cistica; Adultos; Funcao

Pulmonar; Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Introduction: Cystic fibrosis (CF) is a disease with a high mortality rate.
Pulmonary disease is the most frequent clinical manifestation and is associated
with higher morbidity and mortality in individuals. Identifying patients with palliative
needs also understands the disease process and finiteness. Objective: to assess
the need for palliative care (PC) in adults with CF. Methods: Study with a
guantitative and qualitative approach, cross-sectional and prospective. Individuals
>18 years old with a confirmed diagnosis of CF were included. Data were collected
on lung function, nutritional status, quality of life (QoL), symptom assessment
guestionnaire and assessment of the need for PC. Results: 54 individuals
participated in the study, 37 (68.5%) female, with a mean age of 30.1 years and a
median forced expiratory volume in one second of 51%. Nineteen patients (35.2%)
in need of PC were identified (NECPAL-BR). Individuals in need of CP had
significantly lower values for body mass index, lung function, distance covered in
the six-minute walk test (6MWT), peripheral oxygen saturation at rest and at the
end of the 6BMWT and physical domains, body image and weight from the QoL
questionnaire (p<0.05) Conclusion: This study showed that about a third of those
evaluated had an imminent need for follow-up with a PC team. Individuals with an
indication for PC were in a more advanced stage of the disease and had a greater

decline in QoL.

Keywords: palliative care; cystic fibrosis; adults; lung function; quality of life.



1 INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) € uma doenca genética, autossémica e recessiva,
comum na populacédo caucasiana e de natureza multissistémica, caracterizada
por doenca pulmonar crbnica, insuficiéncia pancreética, doenca hepatica,
doenca intestinal, infertilidade masculina e elevada concentracéo de eletrélitos
no suor. A doenca pulmonar é a manifestacdo clinica mais frequente e esta
associada a maior morbimortalidade dos individuos (1,2).

No Brasil, o estado do Rio Grande do Sul encontra-se em terceiro lugar
em numero de pacientes. O numero de registros da doenca vem em uma
crescente nos ultimos anos, sendo que mais de 70% dos casos estdo em
acompanhamento ha mais de 3 anos e cerca de 26% tém mais de 18 anos (3).
Este aumento na sobrevida proporciona uma maior prevaléncia de doencas
relacionadas com a idade e progresséo da doenca, alterando as necessidades
de saude desses pacientes(4—6). O prognostico de individuos com FC tem
melhorado progressivamente nas ultimas décadas, de forma que mais da
metade esta na faixa etaria adulta (7). Dados do registro norte americano de
2018 mostraram que a mediana de sobrevida foi de 46,2 anos(8), enquanto
dados do Registro Brasileiro (REBRAFC) a média de idade dos pacientes com
FC é de 43,8 anos e o0 numero de adultos acima dos 40 anos vém crescendo (9).

A FC é uma doenca com alto indice de mortalidade (10). No periodo de
1999-2017, no Brasil houve um total de 2.854 mortes: 1.387 (48,6%) em homens
e 1.467 (51,4%) em mulheres, sendo a causa basica de morte em 2.384
declaracbes de O&bito (83,5%)(11). Diante das diversas complicacdes
ocasionadas pela alteracdo no transporte da proteina Cystic fibrosis
transmembrane conductance regulator (CFTR), o pulmao é o principal 6rgao
responsavel pela morbidade e mortalidade relacionadas a doenca (2).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), “Cuidados paliativos
(CP) consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida (QV) do paciente e seus familiares,
diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencéao e alivio do
sofrimento, por meio de identificacéo precoce, avaliacdo impecével e tratamento

de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais” (12).
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A implementacéo efetiva dos CP em pneumologia exige idealmente a
participacdo de uma equipe multidisciplinar (médicos, fisioterapeutas,
enfermeiros, psicologos e assistentes sociais) com conhecimento e preparo
apropriado. Contudo, uma adequada compreensao pelo médico responsavel ja
€ capaz de formatar o manejo da progressao do quadro, priorizando o controle
dos sintomas (13).

Os CP ajudam os pacientes a lidar com o fardo da doenca, da morte e do
morrer e sao especialistas no gerenciamento de sintomas complexos e na
facilitacdo de planejamentos avancados de cuidados. Nos ultimos anos, as
equipes de CP se integraram no cuidado de pacientes com doencas cronicas,
mas a integracao total na populacdo com FC permanece, na melhor hipotese,
esporadica. O envolvimento especializado em CP com individuos com FC tem
sido em grande parte nos ultimos dias de vida do paciente(14).

Embora os individuos com FC aprovem a importancia dos CP primarios
dos clinicos da FC, a maioria estdo abertos a ver especialistas em CP e a
participar de conferéncias de planejamento dos cuidados avancados e
familiares, desde que os prestadores de CP entendessem a FC. Mais estudos
séo necessarios para identificar maneiras de usar essas descobertas e integrar
CP especializados para individuos com FC(15). Individuos com FC podem se
beneficiar do envolvimento precoce da equipe de CP, que deve fazer parceria
com médicos da equipe de FC (16).

Como a maioria dos pacientes com FC tem uma deterioragao progressiva
gradual, o CP deve ser flexivel para satisfazer as necessidades individuais. E
por isso que essa estratégia de uma abordagem integrada com uma equipe de
CP envolvida no plano de cuidados da FC é melhor do que apenas encaminhar
0s pacientes para um hospice” (16,17).

Além da integracao clinica, a educacédo em FC dos clinicos da equipe de
CP é um pilar. Eles carecem de treinamento especifico, enquanto a educacéo
em CP para equipes de FC aumenta sua confian¢a(16,18).

No estudo de BLIN et al.,(16), a colaboragéo entre o centro de referéncia

da FC e a equipe de CP teve 6timos resultados. Este modelo de CP integrado

* O termo hospice é definido como um lugar de abrigo ou hospedagem. Define como um ideal e uma
filosofia do cuidado.
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levou a uma melhoria dos sintomas problematicos e ajudou no manejo de
situacdes dificeis. Reunides multidisciplinares permitiram que todos os médicos
fossem envolvidos e ajudados a detalhar as dificuldades enfrentadas. A
cooperacao entre a equipe de referéncia de FC e os especialistas paliativos é
transformadora(16). Devido a escassez de estudos neste tema, precisamos um
maior envolvimento do CP na FC, planos de cuidados e melhor educacao para
médicos e equipe.

Nesse cenario, esta pesquisa se insere trazendo colaboracdo para
producdo de conhecimento e norteando futuras intervencbes da equipe
interdisciplinar, familiares e pacientes, possibilitando um planejamento para a
implantacéo de CP nesta populacdo ndo somente na sua finitude, mas desde o
diagnoéstico da doenca.O objetivo desse estudo € de avaliar a necessidade de
CP de pacientes acompanhados no Programa de Adultos com FC do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

2 REFERENCIAL TEORICO
2.1FIBROSE CISTICA
2.1.1 Historico e descricao

Os primeiros registros sobre a FC foram realizados antes da idade média
no leste europeu. Em meados de 1595 ocorreu a primeira descricdo mais
acurada da lesé@o pancreéatica em um individuo com FC. Outros relatos da época
prediziam a doenca, associando emagrecimento e mortalidade precoce, com as
criangcas que tinham “gosto salgado” ao serem beijadas. Entretanto a primeira
descricdo mais detalhada ocorreu na década de 1930 (6,19).

O termo mucoviscidose foi criado por Farber em 1945, para o autor a
doenca era generalizada e ndo apenas voltada ao pancreas como autores
anteriores haviam pensado. Posteriormente, Di Sant'agnese observou os
eletrdlitos elevados no suor, comprovando a experiéncia e observacao na idade
meédia. Sendo assim, em 1958 foi possivel o desenvolvimento do teste do suor,
utilizado até os dias atuais(5,19). Em 1989 foi encontrada a primeira desordem
genética com a identificagdo posterior do seu produto proteico que foi nomeado
CFTR (5).
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O CFTR é responsavel pela conducéo dos ions cloreto e bicarbonato na
membrana apical de diferentes epitélios, como as células do sistema respiratério,
rins, intestino, pancreas, glandulas sudoriparas e sistema reprodutivo masculino.
A alteracdo do gene afeta o procedimento de entrada e saida dos ions,
comprometendo assim as atividades exdcrinas que produzem suor, muco e
enzimas pancreaticas acarretando na diminui¢cao do cloro. Em seguida acontece
a elevacdo de condutancia do cloro para o exterior da célula e gera uma
necessidade de entrada de sodio para o interior da célula, a fim de manter o
equilibrio eletroquimico de agua para as células, por intervencdo osmoética. Com
tudo isso, ocorre a desidratacdo das secrecdes e 0 aumento da viscosidade, que
leva a uma obstrucédo dos ductos, com subsequente inflamacao e fibrose dos
tecidos(6,20).

2.1.2 Diagnostico da FC

A triagem neonatal para FC baseia-se na quantificacdo dos niveis de
tripsinogénio imunorreativo em duas dosagens, sendo a segunda feita em até 30
dias de vida. Frente a duas dosagens positivas, faz-se o teste do suor para a
confirmacéo ou a exclusédo do diagnéstico (4).

O teste do suor € considerado o padrédo ouro para o diagndstico de FC
com elevada sensibilidade e especificidade (>95%), de custo inferior e néo
invasivo. A dosagem de cloreto por métodos quantitativos no suor = 60 mmoll/l,
em duas amostras, confirma o diagndéstico. Alternativas para o diagnostico séo:
identificacdo de duas mutacfes relacionadas a FC e os testes de funcao da
proteina CFTR (4).

Nos casos em que o resultado do teste do suor é duvidoso, o paciente &
encaminhado para pesquisa de mutacdes genéticas, onde devem ser
identificadas duas muta¢cdes conhecidas como causadoras de FC. O exame &
realizado com uma amostra de DNA do paciente, por meio de sequenciamento
do gene CFTR. A variante patogénica mais prevalente foi descoberta ha 30 anos,
tendo uma delecdo de uma fenilalanina na posi¢cédo 508 da proteina (F508del),
presente em um ou ambos os alelos em aproximadamente 90% dos casos em

algumas populacdes(2,21).
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O diagnostico precoce favorece o rapido desempenho do tratamento,
melhorando o progndstico e a sobrevida desses individuos, além de possibilitar
o aconselhamento genético dos pais em relacdo as futuras gestacfes(3,6).

2.1. Manifestac¢@es clinicas

A doenca pulmonar é a principal causadora de morbimortalidade entre
individuos com FC. Nos pulmdes, o aumento na viscosidade bloqueia as vias
aéreas propiciando a proliferacédo bacteriana, o que provoca a infec¢ao cronica,
a lesdo pulmonar e ao 6bito por disfuncéo respiratéria(l).

O sintoma mais recorrente € a tosse crénica, acompanhada geralmente
pela producédo de secrecéo, infeccédo e colonizacao persistentes por patégenos
tipicos da FC, como Staphylococcus aureus, Pseudomonas aeruginosa,
Burkholderia cepacia, Haemophilus influenzae (1,22).

O avanco da doenca pulmonar em quase todos os pacientes com FC leva
a dano tissular irreversivel, podendo gerar hemoptise, impactacdo mucoide,
atelectasia, empiema, enfisema progressivo, pneumotorax e cor pulmonale. Nas
vias aéreas superiores, a doenca também acomete de uma forma generalizada,
com sinusite crbnica, polipose nasal, otite média cronica, anosmia, defeito na
audicao, rouquidao transitéria(1,6,22,23).

As manifestacdes gastrointestinais normalmente sdo secundarias a
insuficiéncia pancreética que acomete de 85 a 90% dos individuos com FC na
idade adulta e é definida como a elevada excrecao de gordura nas fezes(24,25).
Podem abranger ileo meconial, sindrome da obstrucéo intestinal distal, prolapso
retal, diarreia crébnica com fezes volumosas, gordurosas, palidas e de odor
caracteristico e desnutri¢cdo calorica proteica (25,26).

A insuficiéncia pancreatica esta relacionada a certas alteragcdes genéticas,
principalmente das classes I, Il, lll e VI das mutagbes da CFTR (27,28). Os
pacientes com alteracdo pancreatica tém maior propensdo a desenvolver
pancreatite e em sua grande maioria necessitam realizar terapia com reposi¢cao
enzimatica(28,29).

A doenca hepatica associada a FC precisa ser considerada, uma vez que
ocupa a terceira maior causa de morte, estando atras apenas das complicagbes

pulmonares e falha de transplantes. A disfuncédo hepatica causa retencéo dos
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acidos biliares téxicos, que provoca um ciclo de inflamacédo com producéo de
fibrinogénio e consequentemente cirrose e hepatomegalias (25,30).

A manifestagcdo enddcrina predominante é o diabete melito relacionado a
FC (DRFC). As principais complicacbes no DRFC séo a piora progressiva da
funcdo pulmonar e o declinio do estado nutricional. Sua prevaléncia tende a
aumentar com o avang¢o da idade, sendo mais da metade dos adultos com FC
sao acometidos(31).

A infertilidade masculina chega a 97% dos pacientes com FC, decorrente
da auséncia bilateral congénita dos canais deferentes com azoospermia
obstrutiva. Faz parte da origem dessa manifestacao a diminuicdo da expresséo
do CFTR no epitélio epididimo em fetos portadores de mutagcbes CFTR nas
primeiras semanas de gestacdo, resultando na producdo de muco altamente
viscoso por células epiteliais do trato genital masculino. Por sua vez, esse muco,
provoca o bloqueio dos canais deferentes durante o desenvolvimento
embrionério, fazendo com que ele adultere ou mesmo se deteriore. Um exame
de espermograma deve ser realizado aos 13 -14 anos de idade para

confirmacédo(32).

2.1.4 Tratamento

O tratamento matriz de pacientes com FC engloba antibioticoterapia,
suporte nutricional, higiene das vias aéreas, exercicio fisico, oxigenoterapia,
assim como, agentes mucoliticos, broncodilatadores e antiinflamatoérios(1,4,33).
Em funcdo da complexidade do tratamento e visando aprimorar a adesao as
terapias empregadas, ap6s o diagnéstico, € recomendado que pais e pacientes
estejam envolvidos e recebam acompanhamento regular em centros
especializados. Com isso, resulta em melhores resultados clinicos e impacto
positivo no progndstico(4,5,33-35).

Para o tratamento das exacerba¢des pulmonares na FC pensa-se,
principalmente, no uso de antimicrobianos orais ou intravenosos, de acordo com
a cultura da secrecao respiratoria e da gravidade da exacerbacdo. Nesse

momento €& extremamente importante a participagdo da equipe

multidisciplinar(1,4,33). O uso adequado dos medicamentos e 0 manejo das
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exacerbacbes sdo imprescindiveis para melhorar a sobrevida desses
pacientes(36).

O exercicio fisico e a fisioterapia respiratoria sdo componentes muito
importantes no tratamento de individuos com FC, contribuindo na melhora da
QV, auxiliando na remocéo de secrecdo, atuando na manutencédo da funcao
pulmonar,ganho de forgca muscular, melhora da composigéo corporal e reduzindo
0 numero de internac¢des hospitalares(1,4,37,38).

Para o suporte nutricional desses pacientes é recomendado uma dieta
hipercalorica, rica em proteina, gordura, sal, vitaminas e minerais. Além disso,
na existéncia de insuficiéncia pancreéatica, devem fazer uso de enzimas
pancreaticas antes das alimentacfes. Sondas nasogastricas ou gastrostomia
sao indicadas para aqueles individuos com dificuldade no ganho ponderal (4,35).
Ainda para os disturbios gastrointestinais sdo indicados probioticos e as terapias
moleculares que vém sendo estudadas na Ultima década (25).

Atualmente contamos com algumas terapias genéticas, dentre elas o
ivacaftor, que atua como um potencializador na abertura do canal idnico, o
lumacaftor e tezacaftor, que sdo moduladores e trazem o CFTR para a superficie
da membrana plasmética, e o elexacaftor que atua como potencializador e
modulador (6,25,27). Estudos demonstram que os moduladores genéticos
podem acarretar melhorias nas provas de funcdo pulmonar e QV, além da
reducao dos valores de cloreto no teste do suor, menos exacerbacodes, reversao
da insuficiéncia pancreatica, dentre outros beneficios(6). Entretanto ndo se pode
negar que nem todos os pacientes sao contemplados para tal terapia, tendo em
vista sua alteracdo genética, assim como o alto custo do tratamento ainda

impede que o0s pacientes consigam adquirir o tratamento(6,27).

2.2 CUIDADOS PALIATIVOS

Segundo a OMS, “CP consiste na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da QV do paciente e seus familiares,
diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do
sofrimento, por meio de identificacéo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento

de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais”(12).
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Em pneumologia, o foco principal dos CP é detectar precocemente
descompensacdes respiratérias, promovendo intervencdes para evitar e aliviar
0os sintomas. O objetivo é diminuir sintomas causados pela progressdo da
doenca, reduzir idas as emergéncias hospitalares e hospitalizacdes, bem como

promover suporte no estagio final de vida (13).

“O CP néo se baseia em protocolos, mas sim em principios. Nao
se fala mais em terminalidade, mas em doenga que ameagca a vida.
Indica-se o cuidado desde o diagndstico, expandindo nosso campo
de atuacdo. N&o falaremos também em impossibilidade de cura,
mas na possibilidade ou n&o de tratamento modificador da doenca,
desta forma afastando a ideia de “n&o ter mais nada a fazer”. Pela
primeira vez, uma abordagem inclui a espiritualidade dentre as

dimensbes do ser humano”(39).

A doenca pulmonar determina limitagdes nas atividades de vida diarias
(AVD’s) ocasionadas pela dispneia que é agravada pelos sintomas de ansiedade
e depressao. A dispneia frequentemente pode ser aliviada ou revertida com
manejo adequado e orientacdes simples(40).

Uma abordagem precoce dos CP permite a prevencdo de sintomas e
complicacBes inerentes a doenca de base, além de propiciar o diagndstico e
tratamento adequados de doencas que possam cursar paralelamente a doenca
principal. Uma boa avaliacgdo embasada nos exames necessarios, além da
definicdo da capacidade funcional do paciente é indispensavel para a elaboracéo
de um plano integral de cuidados, adequado a cada caso e adaptado a cada
momento da evolucao da doenca (39).

Compreendemos que a abordagem paliativa e a curativa sao
complementares ao longo da trajetoria da doenca. Mesmo em estagio avangado,
tratamentos para o controle da progressdo da enfermidade podem ser
realizados, desde que ndo causem ainda mais sofrimento. O periodo de luto
também estd compreendido na dimensdo dos CP, é nele que se oferece o
suporte e 0 acolhimento aos familiares diante da perda do ente querido(41).

De acordo com a OMS, os CP devem ser iniciados desde o diagnostico
da doenca potencialmente mortal. Desta forma, o cuidado do paciente acontece
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em diferentes momentos da evolucdo da sua doenca, sem priva-lo dos recursos
diagndsticos e terapéuticos que o conhecimento médico pode oferecer (42).

O manejo da doenca pulmonar avancada € um desafio, sendo o
transplante pulmonar considerado a ultima alternativa terapéutica disponivel e
estéa relacionado com a perspectiva de maior sobrevida e de melhorias na QV. A
sobrevida relacionada ao transplante pulmonar esti diretamente ligada na
determinacdo do momento para o transplante e no gerenciamento e
acompanhamento desse paciente apds o procedimento cirargico (43,44).

Apesar de tantas pesquisas e consensos terapéuticos ainda existem
desafios a serem vencidos para o aumento da longevidade, como a
desvantagem na sobrevivéncia de mulheres, o declinio rapido e progressivo de
funcdo pulmonar nos adolescentes, a perda de funcdo em cada exacerbacao
pulmonar, assim como as exacerbacdes e infec¢cdes pulmonares assintomaticas

gue levam a bronquiectasias precoces na infancia(5,6).

2.3 CUIDADOS PALIATIVOS E FIBROSE CISTICA

A complexidade da FC e seu curso pedem atencdo as preferéncias de
tratamento que podem mudar ao longo do tempo. Aspectos Unicos e cuidados
estrutura dos criam desafios e oportunidades para o planejamento de cuidados
avancados. O modelo multidisciplinar de atencéo a FC permite uma continuidade
dos cuidados com prestadores de saude dedicados(45).

Em 2018, foi desenvolvido um conceito de CP para individuos com FC:
“Os CP se concentram na reducdo dos sintomas fisicos e emocionais e na
melhoria da QV das pessoas com FC ao longo da vida, os CP ocorrem junto com
0s tratamentos usuais e séo individualizados de acordo com 0s objetivos,
esperancas e valores unicos de cada pessoa com FC”(45).

Individuos com FC s&@o acometidos por uma grande carga de sintomas
gue necessitam de tratamento. A FC apresenta um modelo de doenca em que
pacientes e familiares podem se beneficiar da integracéo precoce de principios
de CP(45,46).

Sobre a disponibilidade de servicos de CP e a percepcao de habilidade

dos membros da equipe para prestar o atendimento a individuos com FC
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encontraram diferencas entre as percepcdes sobre a capacidade da equipe para
prestar o cuidado em FC(47).

Trandel et al.,(48) realizaram um estudou sando as listas de servidores da
Cystic Fibrosis Foundation, com 350 membros de equipes de FC,70 individuos
com FC e 100 cuidadores. Os autores avaliaram a capacidade dos clinicos de
FC de fornecer aspectos de CP e identificaram que 81% dos membros da equipe
gostariam de receber capacitacdo e maiores informacdes sobre o tema. Os
provedores pesquisados expressaram interesse em aprimorar suas habilidades
de CP priméarios, bem como melhorar as habilidades mais avancadas.

Adultos com FC experimentam uma gama diversificada de problemas
paliativos ndo atendidos, particularmente em individuos altamente sintomaticos
e sugere que os servicos de cuidados podem ser benéficos no tratamento da FC.
Triagem para necessidades de CP atendidas em clinicas de FC pode permitir
que os médicos determinem quais pacientes mais necessitam de suporte
paliativo primério e especializado (48).

Atualmente, as pesquisas estdo direcionadas ao desenvolvimento de
terapias para melhorar a sobrevida de individuos com FC. No entanto, mesmo
com o aumento da longevidade, a maioria dos pacientes com FC passara anos
de vida com doenca pulmonar grave e seus impactos nos sintomas, QV e
decisfes de tratamento complexas(15).

Individuos com FC necessitam de estratégia ampla de atencédo no CP,
abordada por provedores que conseguem ouvir com empatia, serem responsivos
a curto e alongo prazo para atender as preocupacoes dos pacientes e familiares.
E possuirem habilidade no apoio as discussfes dos planejamentos e dos

cuidados avancados (15).

2.4 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DO CP

As escalas de avaliacdo tém sido desenvolvidas e/ou adaptadas
culturalmente e validadas para diferentes contextos e realidades
(49).Atualmente, ndo existe um instrumento de triagem no CP especifico para
FC.

O instrumento de necessidades paliativas (NECPAL CCOMS-ICOO)

permite uma avaliacdo quantitativa e qualitativa, multifatorial, indicativa e nao-
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dicotbmica que combina avaliacdo de percepcdo subjetiva, demanda e
necessidades percebidas de atencdo paliativa, parametros de gravidade,
aspectos evolutivos de progressao, sindromes geriatricas, aspectos emocionais,
comorbidades, uso de recursos e indicadores especificos de algumas
enfermidades. PropGe parametros Uteis para a identificacdo dos pacientes com
doencas cronicas de progndstico de vida limitado, em qualquer tipo de instituicdo
de saude, e constitui a primeira medida para a gestédo do cuidado (50).

O processo de adaptacdo transcultural possibilitou a elaboracdo da
versao final, denominada NECPAL-BR. O instrumento possui validade
semantica em sua versdo em lingua portuguesa e, portanto, pode auxiliar na
triagem de pacientes com doenca cronica progressiva, com vistas a oferecer, de
forma precoce, atencéo paliativa. Pode, ainda, propiciar o desenvolvimento de
indicadores clinicos, de desempenho de equipe e servir como ferramenta de
gestdo do cuidado, visando a otimizagdo de recursos(51).

O instrumento de avaliacdo de sintomas (ESAS-r) é utilizado para auxiliar
na deteccdo e monitoramento de sintomas(52), sendo traduzida para o
portugués (53). A escala avalia 9 itens (dor, atividade, ndusea, depressao,
ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar e dispneia) e possui um item aberto
de sintoma adicional que pode ser completado pelo paciente(52,53).

A avaliacdo da QV dos pacientes em CP é procedimento importante para
a identificacdo de sua condicéo global, assim como para avaliar a qualidade dos
servicos oferecidos. Apesar da falta de consenso sobre a definicdo da expresséo
“‘QV”, ha diversos instrumentos destinados a mensurar tal constructo sob
diferentes perspectivas (54).

Existem instrumentos especificos para avaliacdo da QV em individuos
com FC. Embora ndo sejam instrumentos para avaliar a QV e CP, trazem
importantes elementos para um direcionamento no melhor tratamento e
atendimento dessa populacdo. O questionario de FC (CFQ-R) € um instrumento
desenvolvido para avaliacdo da QV em individuos com FC(55,56), sendo
traduzido e validado para a lingua portuguesa (57) e, avalia os seguintes
dominios: fisico, imagem corporal, digestivo, respiratério, emocional, social,
nutricdo, tratamento, vitalidade, saude, papel social e peso. (58).

A ansiedade e a depressao sao aspectos amplamente abordados pelos

instrumentos utilizados na avaliagdo e monitoramento de pacientes com doencgas
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cronicas ou em CP. A prevaléncia de ansiedade e depresséo entre pacientes
com FC é extremamente elevada, sobretudo em mulheres. O centro de
referéncia deve estar preparado para identificar e oferecer suporte e tratamento
para pacientes e familiares. A equipe multidisciplinar deve estar atenta para a
identificacdo dessas comorbidades, e sugere-se um rastreamento anual através
de questionarios especificos ou conversas estruturadas. Diante da suspeita de
ansiedade ou depresséo, a avaliagdo por um profissional capacitado pode
confirmar o diagndstico e permitir intervencdes psicolégicas e/ou

medicamentosas (59).

3 JUSTIFICATIVA

No Brasil, dados do Registro Brasileiro de Fibrose Cistica apontam que a
expectativa de vida mediana atual esta entre 43,8 anos e 54,9 anos (9). O HCPA
€ 0 segundo maior centro de referéncia de adultos com FC no Brasil, consta com
aproximadamente 120 pacientes provenientes de diferentes cidades e estados.
A equipe multiprofissional iniciou suas atividades no ano de 1997 e possui
atualmente médicos pneumologistas, enfermeiros, nutricionistas,
fisioterapeutas, assistentes sociais e psic6logos que acompanham integralmente
0S pacientes em consultas ambulatoriais e internacdo hospitalar.

Conhecer os pacientes com necessidade de encaminhamento para o CP
€ também entender o processo da doenca e a finitude. No entanto, em muitos
casos, a finitude ndo é iminente, o que ndo diminui a importancia dos CP, que
podem ter influéncia positiva na QV do paciente e também facilitar o convivio
destes, com o paradoxo entre saude e doenca. Até o presente momento, ndo
foram encontrados instrumentos cientificos e validados especificamente para
triagem ou monitoramento dos CP em pacientes com FC. No entanto, os CP tém
conquistado maior visibilidade dentro das equipes interdisciplinares de FC,
momento esse em que é preciso disseminar e desmistificar sobre o tema.
Difundir e orientar pacientes, familiares e profissionais com uma abordagem
simples e clara pode proporcionar melhorias na QV desta populacéo.

De acordo com a OMS, os CP devem ser iniciados desde o diagndstico

da doenca potencialmente mortal. Desta forma, o cuidado do paciente acontece
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em diferentes momentos da evolucdo da sua doenca, sem priva-lo dos recursos
diagndsticos e terapéuticos que o conhecimento médico pode oferecer (42).
Sendo assim, os CP, caminhando junto com o tratamento convencional,
traz maior seguranca, confianca, comprometimento, adesdo ao tratamento e
melhor entendimento sobre a finitude. Aderir aos CP no final da vida quando a
terapéutica por si s6 ndo tem mais efetividade proporciona para os pacientes e
familiares um sentimento de abandono fazendo com que muitas vezes 0
prognoéstico da doenca piore devido a esse sistema e mudanca de equipe. Nesse
cenario, este trabalho se insere trazendo colaboracdo para producdo de
conhecimento e norteando futuras intervengbes da equipe interdisciplinar,
familiares e pacientes, possibilitando um planejamento para a implantacdo de

CP nesta populacao desde o diagnéstico da doenca.

4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO PRINCIPAL

Este estudo teve como objetivo avaliar a necessidade de CP de pacientes

acompanhados no Programa de Adultos com FC do HCPA.

4.2 OBJETIVOS SECUNDARIOS

- Verificar se existe associagao entre a necessidade de CP e parametros
clinicos da doenca:

- Funcao pulmonar

- Bacteriologia

- Teste de caminhada dos seis minutos (TC6M)

-Saturacgao periférica de oxigénio (SpOz2)

-Aspectos nutricionais

-QV
- Identificar outras necessidades relacionadas aos CP destes pacientes
através da interpretacdo de questdes abertas sobre o tema presentes na

escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r).
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7 CONCLUSOES

Nesse estudo foram avaliados 54 individuos adultos com FC onde cerca
de um terco desses individuos apresentaram necessidade de acompanhamento
com equipe de CP.

Individuos com indicacdo de CP apresentaram valores inferiores de QV,
reducgéo da fungdo pulmonar, pior estado nutricional e reducdo da capacidade
de exercicio.

Além disso, através da analise qualitativa dos dados foi possivel observar
gueixa importante de sintomas gastrointestinais nessa amostra.

Assim, o desenvolvimento e a insercao de profissionais com entendimento
de CP nos centros de referéncia poderiam melhorar o manejo da doencga nessa
populacao visando o cuidado integral e auxiliando pacientes e familiares a se

adaptarem aos desafios impostos pela doenca.

8 CONSIDERACOES FINAIS

Atualmente, os centros de referéncias nao dispdem de acompanhamento
regular com equipes de CP a partir do diagndstico, no entanto, nos ultimos anos
o CP tem conquistado maior visibilidade, ressaltando que a triagem de individuos
com necessidade de CP em fases mais avancadas da doenca é essencial para
a melhora da pratica clinica e manejo do tratamento.

Entende-se que este estudo apresenta algumas limitagbes como, o
tamanho amostral pequeno, delineamento transversal e ter sido realizado em um
anico centro de referéncia. Outra limitacdo do estudo refere-se aos instrumentos
utilizados. Até o presente momento, ndo foram encontradas ferramentas
desenvolvidas para avaliacdo do CP para individuos com FC, sendo necessaria
a utilizagéo de outros instrumentos n&o direcionados para essa doenga.

Futuros estudos com o objetivo de desenvolver um instrumento especifico
para avaliacdo e triagem da necessidade do CP em individuos com FC sdo
fundamentais para o desenvolvimento do conhecimento na area, permitindo

melhorias na educacéo de pacientes e equipes multidisciplinares.
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9 APENDICES E ANEXOS

APENDICE A - FICHA DE COLETA DE DADOS GERAIS

Ficha de Coleta de Dados Gerais

Nome:

Data da avaliagao:_ / [/

Género: ( ) masculino ( ) feminino
Data de Nascimento:_ / /

Idade: anos

o o bk wbdE

Etnia: ( ) caucasiano ( ) ndo caucasiano
7. Estado civil: ( ) solteiro

( ) casado

( ) separado ou divorciado

( ) vidvo

8. Estudante: ( ) sim ( ) ndo

9. Grau de instrucao: ( ) ensino fundamental incompleto;
( ) ensino fundamental completo;

( ) ensino médio incompleto;

( ) ensino médio completo;

( ) ensino superior incompleto;

( ) ensino superior completo.

10.Trabalha: ( ) sim, turno integral;

( ) sim, meio turno;

( ) ndo

11.Religido:

12.ldade do diagnésticode FC: _ anos
13.Peso (Kg):

14. Altura (m):

15.indice de massa corporal (IMC): kg/m?

()

Eutroficos( ) Risco Nutricional () Desnutridos

16. Espirometria:
a. CVF: litros CVF: % do previsto
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b. VEF1: litros VEFu: % do previsto
c. VEF1/CVF: VEF1/CVF: % do previsto
17.TC6M

Valores basais Final do teste

PA (mmHgQ)

Frequéncia cardiaca

Frequéncia respiratéria

Dispneia (Escala de Borg)

Fatiga (Escala de Borg)

SpO:2 (%)

18.Bacteriologia:

Escarro 1:

Escarro 2:

Escarro 3:

19.Diabete melito: () sim () nao

20.Insuficiéncia pancreatica: () sim () ndo

21.Doenca hepética: () sim () ndo

22. Infertilidade: () sim () nédo

23.Numero de hospitalizacdes por FC desde o diagnéstico:_
24.Numero de dias hospitalizado desde o diagndstico:
25.Numero de hospitaliza¢des por FC no ultimo ano:
26. Numero de dias hospitalizado por FC no dltimo ano:

27.Ja teve acompanhamento pelos cuidados paliativos?
( ) Sim. Em que ocasiao?
( ) Néo.

28.Vocé sabe o que sao cuidados paliativos?

() Sim () N&o
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ANEXO A: QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA (CFQ-R)

ADOLERSCENTES E ADULTON (PACIENTES A PARTIR DE 14 ANOS

‘m QUESTIONARIO DE FIEROSE CISTICA

Seciio I1: Qualdade de ¥ida

Por favor, assinale o guadradeo, indicando a suwa resposta,

Muita Alguima Fouea Nenhuma

Drgnte as alimas das semanas em gue nivel vooé teve diffcnldade Wiloullade dilicuhlade  dificuldade  difioldade

_|I'I.I'J"£.I'.'

1. Realizaratividades vigomsas como comer ou praticar S5pomos. .o
1. Andar 130 depressa quanio o5 oulnos.,
3. Camregar ou levantar coisas pesadas como livros, pacotes ou mochilas........
4. Subir um Bnos de eaodas . va e e e e e s e e .

5. Suhbir 130 depressa quanto os ouinos..

Duerante as gliimas dicas semanas indigioe granas veges:

7. Viood se sentin preocupade (Al .
8. Vioed se sentin il .
%, Vool se sentin camsado (.. s e
10, Viocdse sentin cheio (a) de energia.. .
L1, Vool s Sentin eXatsi (8. o s s e

12, Vool s SEnU MBI .oci i s s s s

ooooao
ooooao
ooooo
[ O e I

e

Sempre  Fregientemente  veees Nunea

oooooon
ooooooao
Oooooo0ooo
oooooon

Por favor, circule o nimere gue indica o sua resposta, Escolla ape nas ima resposia para cada guesiio,

Pensande sobre o seu estade de sainde mas wliimas duas semanas:

13, Cral éa sua dificuldade para andar?

1. Vool consepue andar por longo perioda, sem se cansar

2. Vool consegue andar por longo periodo, mas se cansa

3. Vool ndo consegue andar por longo periodo ponque se cansa rapidamente
4. Vool eviw de andar, sempre que é possivel, porque é muin cansativo

14. Comovood se senie em relagio d comida?
1. 5i de pensar na comida, vood s senie mal

Vool nunca gosta de comer

? Vool ds venes gosta de comer (no que vai seT entregue csid capaz de)
4

Wood sempre posta de comer

15, Até que ponio os iralamenios que vood faz tomama sua vida didria dificil?

1. Mem um pouce

2. Um pouco
3. Modersdamenic
4. Muit
Chuitiner, Mo, Watrows and Messer. Revised 2002, CFOLR TeeniAdult, Portuguese Brazil Version 2.0 2
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ADDLESCENTER E ADULTOE (PACIENTES A PARTIR DE 14 ANOS

QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA

L6, Cruanio tempo vood gasta nos irstamentos diariamente?

1. Muito tempo

2. Almum tempo

3. Pouco empo

4. Mo muite tempo

17. Crquamo ¢ dificil para voc realizar scus tratamentos inc husive medicagdes,
diariamente?
l. Mo ¢ dificil
2. Um pouce dificil
3. Moderadamente dificil
4. Muite dificil

18. O que vood pensa da sua sadde no momenio?
1. Excelente
1. Boa
3. Mab oumenos (regular)
4. Fuim

Por favor, sele cione o guadrade indicando swa resposta.

Pensarnde sofre g sua satide, duranite o QI a8 dHas §emanas,
frdique no st opinido em gie gra, s sentencas abaixo sdo ol
ot verdadeiras. E verdade

19. Eutenho dificuldade em me recuperar apds esforgo fsico. ...
2. Eupreciso limitar atividades iniensas como ooImer o JoEal e
21. Eutenho que me csfongar pam comeT. . iannnanin e i sisanes
21 Eupreciso ficar em casa mais do que e gos1amia, .o
23. Eume simo bem falando sobre minha docnea com 08 0UT08. . .ooeiiniaiaiia
24. Euacho que csion Mo MEETOEL . owi e i eaiianes
25, Euacho que minha aparéncia ¢ diferenie dos outros da minhaidade. ...
6. Eumesinto mal com a minha apanéneia fisica, .o
27. As pessoas 1Em medo que cu,Wssa 56T CONBERE0 (AN oo aaiaaan
28, Eu fico bastanic COM 08 MSUS AMIE0S. .0 u e s me i mn
2%, Euacho que aminha 10s5¢ inoomoda 08 GUIT0S. . .oanemisain s s
30, Eumesinto confordve ] a0 sair de moile, ..o
3. Eumesinio sé eom Fequeneizn. ..o s e
L. Eame Sinbo SaaBelvassa s vsa s inanis snansan sanss v ks enansa na sa nansa e e e san
33, Edificil fazer planos para o future {por exemplo frequentar faculdade,

Conar, PIOETCdin MO SMIPISEIN . vvariaiimia i iiniamesn s sis oo tis s ieaes s oaem
Jd. B levo uma vida nommalcoann s s s s

OO0 OO0O0OO0OOoO0O0OoOO0oOooOo0Oao
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ADDLESCENTER E ADULTOE (PACIENTES A PARTIR DE 14 ANOS
QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA

Secdio IIL Escoln, Trabalhe oo Atfvidades Dificiss

Por favor, escolha o nimere on selecione o guadrado indicando siva resposi,
35, Cuanios problemses vood teve para manicr suss atividades cscolares, irabaho profissional ou outras atividades didriss, duranic as
liltimss dusms semanas?
1. Vooi ndo teve problemas
2. Vood conseguiu manter atividades, mas fai dificil
3. Voot ficou pama rés
4. Voot ndo conseguiu realizar as atividades, de nenhum modo

b, Cuantas vezes vooé faliou d escola, a0 trabalho ou ndo consepui Faser suas stividades didrias por causa da sua doenga ou dos.
acus matamenios nas Gltimas duas semanas?
Oa empao toda a freqiieniemente O i vezes O munca

3. (ruanio a Fibrose atrapalha voo? para cumprirsews objetivos pessoais, na cscola ou no traba ho?
a o tempo tode O freqiientemente O i vems O mmnca

38, Quanio a Fibrose interfizre nas sua saidas de casa, 1ais como fager compras ou ir a0 banco?

O o enpo wodo O freqiememente [ ds vezs O nunca
Seglin IV. Dificaldades ¢ Sintomas
A ¢ Por favor, assinale a siwa resposia.

Tndigue como vooé iém se seniido durante as liimas duas

SEMANAS Multo Algumiay  Um pouweco Maaila
39, Vood teve dificuklades pars manhar Peso? . o e s o s s O O O H
A, Yook sty CTCFATAAM {17 o oo oo s s 0 0 O O O H
4. Vood tem iossido duramie 0 dia? .. ..o s e s s s O O O H
4L, Vood 1eve qUE CXPOCTAT CMBITOT o o o as oo s e e s e 0 s s O O O H

Vil para a

| guestiio dd !

43, Oseu calamo (muco) ¢ predominaniemente:
O clare [ claro para amare ladol ] amarelo - esverdeado CJ verde com tragos de sangue [ nao sabe
G’.I'.l'.'r qrr:c}?ﬂ{fiéﬂcfa. ras reliim a5 dias semanas: Sempre Frﬂll_brnl.rrlfrir 5..5 VEEDS Mumen

LR R LT e —————
4, Vood tem acordado & noite por causa da 108587, . s
47, Vood tem tido problema de gasesT, v v s s s s s
A8, Viood tem o dimEAT L s st

4%, Vool tem tido dor abdominal 7. . s s s s

Oooooooao
oooooao

Oooooooao
ooooooao

S, Vooi tem tido problemas alimentares?.....ce

Por faver, verifigue se vocé responden todas as questies,

OBRIGADO POR SUA COOPERACAO! I

Ciuitiner, Mo, Watrous amd Messer Revised 2002, CFO-R Teenifdult, Portuguese- Brazil Version 2.0 4

35



ANEXO B: ESCALA DE AVALIACAO DE SINTOMAS DE EDMONTON (ESAS-

r)

Escala de Avaliacio de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por favor, circule o niimero que melhor descreve como vocé esta se sentindo agora

Outro problema (por exemplo prisio de ventre)

Sem Dor 0123456 7809 10 Pior Dor Possivel
Sem Cansago 01234567889 10 Pior Cansago Possivel
Cansago = falta de energia

Sem Sonoléncia 0:1/23 4 5.6 789 10 Pior Sonoléncia Possivel
Sonoléncia = sentir-se com sono

Sem nausea 0 1:2 34 56 7.8 9 10 Pior nausea possivel
Com apetite 0123456789 10 Pior Falta de Apetite Possivel
Sem Falta de Ar 0 1:2 384 656 7.8 9 10 Pior Falta de Ar Possivel
Sem Depressio 0123456789 10 Pior Depressio Possivel
Depressio = sentir-se triste

Sem Ansiedade 0. 13 34 56 T8 9 10 Pior Ansiedade Possivel
Ansiedade = sentir-se nervoso

Com Bem-Estar 0192 3 4 56 789 10 Pior Mal-estar Possivel
Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente em geral

Sem 01234567889 10 Pior possivel

Quadro 3 — ESAS-r na versio brasileira. Porto Alegre, RS, 2011.
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ANEXO C: INSTRUMENTO DE NECESSIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

INSTRUMENTO NECPAL-BR
(Necessidades Paliativas)

Instrumento para identificagio de pessoas em situagio de doenga avangada elou terminais
E necessidade de atengSo paliativa em servigos de salide e sociais

Paciente: Data de nascimento: ! !
oo ficaria surpreso se este paciente momesse ao longo do . -
Pergunta surpresa prisimo ano? [ 15im [ ]Nao
Demanda: Tem havido alguma manifestagae explicita ou implicita.
de Emitagao de esforgo terapEutico ou pedido de atengdo paliativa [ 18im [ ]Nao
Demanda ou necessidade por parte dofa) paciente, sua familia ou membros da equipe?
MNecessidade: ldentficada por profissionais da equipe de salde. [ 15im [ ]Nao
Tndicadores chnicos gerais: | Dedinis nutncional Perda de peso >10% [ 15im [ N30
nos Wtimos 8 meses
-Graves, persistentes, o . = Piora do Kamofsky ou Barthel = . =
progressivos, nio relacionades Dedlinio funcional En [ 15im [ ]Nao
COIM rOCESS0 intercoments = Penda de mais que duas ABVDs
~Combinar gravidade COM Dedlinio cognitive FE'“"‘F.W 2 5 minimental ou 2 3 [ 1Sim [ ]No
progress3o
Dependéncia grave Kamofsky < 50 ou Barthel < 20 [ 15im [ ]M3o
» Les3o por press3o
. e + Infeccdes de repeticio Dados dinicos da anamnese 2 2 . =
Sindromes geriafricas + Delirium recomentes ou persistentes [ 1Sim [ ]Nao
+ Disfagia
+ Quedas
Do, cansago, nausea,
) . depress3o, ansiedade, 22 sintomas (ESAS) recomentes . =
Si I entes sonoléncia, inapeténcia, mal- | ou persistentes [ 1Sim [ hse
estar, dispneia e insénia.
Sofrimento emocional ou detecgao de mal-estar emocional [ 1Sim [ ]N3o
Aspectos psicossociais ranstomo adaptative grave (DME =8)
Vulnerabilidade social grave avaliagio social e familiar [ 15im [ ]Mao
. . 2 I doengas ou condigbes crinicas avancadas (da lista de . -
Multi-morbidade indicadores especificos em anaxo) [ 15im [ ]Nao
+ Mais que duas admissies
wgentes (3o programadas) em
Avaliacio da demanda ou 58i5 meses . -
Uso de recursos intensidade de intervengies |« Aumento da demanda ou [ 18im [ ]Neo
intensidade das intervengies
(cuidado domiciliar,
intervengoes de enfermagem)
Cancer, DPOC, ICC,
insuficiéncia hepatica,
" . insuficiéncia renal. AVC, « Em anexo”: avaliagdo dos . -
Indicadares especificos deméncia, doengas critérios de gravidade e [ 18im [ ]Neo
neurndegenerativas, SI0A e PIOQressa0
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ANEXO* - Indicadores Especificos

Criterios NECPAL de gravidads | progressao | dosnga avangada (1){2)3H4)

Dosnga Oncolsglca

Cancer metastatico ou loco reglonal avangado
Em progressdo em fmones solldos

» Simomas persistentes, mal controiados ou refrataros, apesar da otimizagdo do tratamentn especilico

Dosnga Pulmonar

Dispriela am repouss ou acs minimos estorpos entre as descompersagies

Res¥ito 20 domiclie com Imitagdo de marcha

Critgrios espinomeatricos de cbetrucio grave (VEMS < 30%) ou crttérios de désclt resintivo grave (CWF <
A0% / DLCO = 40%)

Crierios gasomeincos basals e ougencierapla domicilar continuada
Mecesskade de corticoterapla continua

Insuflcidncta candiaca sintomitica associada

Doenga Cardiaca
Créinica

Disprila em repousn ou acs minimos esiorpos entre as descompersagdes

InsuficiEneta candiaca MYHA dasse I ou IV, doenga valvar grave ndo cininglca ou doenca coronariana ndo
revasculartzavel

Ecocardiograma basal: FE <30% ou HAP grave [PSAP = 60)

Insuficiancia renal assoclada (THRG< 60mL/'minM, 73m2}

Associagio com Insuficiéncia renal e hiponatemia persistents

GDE=6c
Progressao do declinio cognitivn, funclonal efou nuiricional.

Fragliidade

Indice de Fragliidade do CZHA = 0.5
Avalagio geridtrica Integral sugestva de fraglidade avangada

Doenga
Vascular [AVC)

Durante a fase aguda e subaquda (=3 meses pis-AVC) estado vegetaivo persistente ou de minima
consciencia = 3 dias.

Durante a fase cronica (>3 mesas pis-AVC): complicacies madicas repetidas (ou demencia com criténos de
gravidaie pis-AWT).

- ELA,
Esclerces Maltipla e
Parkinson

Pl progressiva da fungdo flska efou cognitiva

Sintomas compliexos e de dificl controle

Distagla persistente

Trarsiomo parsistante da fala

Dificuldades crescentes de comunicagio

Prieumaonia recommente por aspiagao, dispnela ou Insuflcencla respiatna

Doenga Hepatica
crénica

Clmose avangada estadio Child C {detesminado com o paciente fom de compiicagies ou [ as tendo tratado e
otimizado o atamenin], MELD-MNa = 300u asciie redatana, sindrome hepato-renal ou hemomaga digestiva
aita por hiperiensdo porial persistente apesar de oiimizagdo do fratamento

Carcincma hepatocelular presente, em estado C ou D

Doenga Fenal
Crinica Grave

InsuficiEncia renal grave (TFG= 15miimin) em pacientes que ndo 530 candidatos ou que recusam tratamentao
substitutive e/ou transpiants
Finalzagdo da dalse ou Talha no tansplante

(1) Usar Instumentos valldados de gravidade efou prognistico em fungSo da expeniéncia & evidanca;

() Em fodos 0s casos, avalar também o sofimentn emocional ou Impacto funcional graves em pacientes (efou Impacto na famila) como ortéro

de necessidades pallativas;
(3 Em fodos 05 casos, avalar dilemas eticos na tomada de decisles;
(4] Awalar sempre 3 combinagao com muiti-morbidades.

Classificagao:

Pergunta Surpresa (P5)

PS + (n30 me surpreenderia)
PS5 — (Me surpreenderia)

Parametros NECPAL NECPAL + (de 1 a 13 respostas “sim”)
NECPAL — { nenhum pardmetno assinalado)
= . Propor 30 como Paciente com Cronicidade
Codificagao e registre: s\ 3ncas (PCA) se PS + .2 NECPAL +

SANTAMA, M. T. E. A. Adapiagdo ranscultural e validagdo do instrumento NECPAL CCOMS-ICO® para a Lingua Portuguesa.
218. Dissertagdo (Mestrado em Ciéncias) — Escola Paulista de Enfermagem, Universidade Federal de S50 Paulo, 530 Paulo.
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Projeto
2020/0723
Pesquisadores:
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Melise da Rosa Spaniol FPAULD DE TARSO ROTH DALCIN

Mimero de Parficipantes: 54
Titulo: CUIDADOS PALIATIVOS E QUALIDADE DE VIDA EM ADULTOS COM FIBROSE CISTICA

Este projeto foi APROVADO em seus aspectos éticos, metodolégicos, logisticos e financeiros para ser realizado no Hospital
de Clinicas de Porio Alegre. .

Esta aprovagio esta baseada nos pareceres dos respectivos Comités de Etica e do Servigo de Gestdo em Pesquisa.

- Os pesquisadores vinculados ao projeto ndo participaram de qualquer etapa do processo de avaligio de seus projetos.
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